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Potrzeby pacjentow z tuszczycqg w Polsce

Wstep 1

Fundacja MY Pacjenci we wspdtpracy z Unia
Stowarzyszen Chorych na tuszczyce podjeta sie
zidentyfikowania potrzeb pacjentéw z tuszczyca
w relacji do systemu opieki zdrowotnej.
W tym celu zostat opracowany autorski
kwestionariusz oceniajgcy potrzeby pacjentéw
z tuszczyca, obejmujacy takie obszary jak zycie
osobiste, spoteczne i zawodowe, dostep do
informacji, system opieki nad pacjentami, zdro-
wie psychiczne, dostep do terapii oraz koszty
choroby ponoszone przez pacjentéw. Kwestio-
nariusz zostat zaprojektowany w taki sposéb,
aby odzwierciedli¢ doswiadczenia i poglady pa-
cjentéw. Sktadat sie z 70 pytari, z czego 9 miato
charakter otwarty, dajac pacjentom mozliwo$¢
szerszego wypowiedzenia sie na tematy zwigzane
z chorobg i jej oddziatywaniem na rézne sfery
zycia. Kwestionariusz zostat skonsultowany
z pacjentami i ekspertami a nastepnie rozdy-

strybuowany wsréd pacjentdéw przez Unie Sto-
warzyszeri Chorych na tuszczyce. Badanie prze-
prowadzono w grudniu 2016 a kwestionariusz
wypetnito online 180 respondentdéw.

Przeprowadzone badanie opinii pacjentéw ma
charakter pilotazowy i nie jest reprezentatywne,
niemniej jednak informacje, jakie udato sie
uzyskaé, a ktére zostaty w sposéb syntetyczny
zaprezentowane w raporcie z badari, moga
by¢ pomocne w organizacji procesu leczenia
chorych na tuszczyce. Badanie pomogto takze
zidentyfikowa¢ gtéwne systemowe bariery, z jaki-
mi mierza sie pacjenci z tuszczycg w procesie
leczenia i zaplanowac dziatania, jakie moga
podejmowac organizacje pacjentdw z tuszczyca
we wspdbtpracy z administracja publiczna,
zmierzajace do usuniecia tych barier. Badanie
warto przeprowadzi¢ w przysztosci na wieksze;j

i reprezentatywnej prébie pacjentéw.

Dziekujemy Unii Stowarzyszen Chorych na tu-
szczyce za wspdtprace przy realizacji badania.

Dziekujemy firmie Novartis Poland za pomoc
i wsparcie w przeprowadzeniu badan i przy-
gotowaniu raportu.

] ]
AL T%:'Jé\
Ewa Borek
Fundacja MY Pacjenci




Potrzeby pacjentow z tuszczycqg w Polsce

Wstep 2

Organizacje pacjentéw od lat zwracajg uwage
na powazna sytuacje osoéb dotknietych auto-
immunologiczng, niezakazng, a bardzo stygma-
tyzujaca i izolujacg zaréwno z zycia spotecznego
jak i zawodowego chorobg, jaka jest tuszczyca.
Chorzy na tuszczyce okreslaja swojg chorobe
mianem przyjaciétki do korica zycia, ale znacznie
czesciej — kara, pietnem, zmora, koszmarem,
meczarnia, krzyzem, bélem, udreka, trauma, czy
cierpieniem.

Liczne publikacje na temat tuszczycy podaja
bardzo rozbiezne, wylgcznie szacunkowe
statystyki jesli chodzi o liczbe chorych,
sg to wartosci wskazujace od 2 do nawet 8 %
populacji. Wynika to ze specyfiki organizacji
stuzby zdrowia w Polsce. Dane NFZ nie
obejmujg liczby pacjentéw objetych opieka
w prywatnych gabinetach lekarskich, a z uwagi
na niewystarczajacy dostep do publicznej
stuzby zdrowia, skupiaja one ogromna
rzesze pacjentéw.

tuszczyca, pomimo, iz jest powazng chorobg
zapalna, powodujaca skutki metaboliczne, wcigz
jeszcze jest traktowana jak problem estetyczny.

Pomimo dziatari podejmowanych przez orga-
nizacje pacjenckie, chorzy majg ograniczony
dostep do wiedzy na temat swojej choroby,
a spoteczeristwo nikta $wiadomosé czym jest
tuszczyca. Pacjenci nie sa leczeni adekwatnie do
nasilenia indywidualnego stanu chorobowego, co
powoduje frustracje i brak wiary w skutecznos$¢
terapii, a to z kolei nieche¢ do podejmowania
leczenia, depresje, a nawet proby samobdjcze.

Istnieje pilna potrzeba zdiagnozowania przy-
czyn takiego stanu rzeczy i podjecia dziatan
zmierzajacych do budowania $wiadomosci spo-
fecznej na temat tuszczycy, a co za tym idzie
— zwalczania stygmatyzacji, poprawy jakosci
zycia osob dotknietych tuszczycg, umozliwiania
normalnego funkcjonowania w rodzinie i spofe-
czeristwie oraz zapobieganiu wypadania chorych
z rynku pracy.

Jako przedstawicielka Unii Stowarzyszeri Cho-
rych na tuszczyce, reprezentujacej organizacje
zrzeszajace osoby chorujace na tuszczyce
z catej Polski, licze, ze niniejsze opracowanie
jakosciowe, bedzie réwniez cennym narze-
dziem wskazujgcym podmiotom odpowiedzial-

nym za organizacje stuzby zdrowia w Polsce
konieczno$¢ zaprogramowania i wdrozenia okre-
$lonych zmian.

Dziekujemy Fundacji MY Pacjenci za wspétprace
przy realizacji badania.

Dziekujemy Novartis Poland za udzielenie wspar-
cia finansowego, dzieki ktéremu mozliwe byto
przygotowanie dokumentu.

Dagmara Samselska
Przewodniczaca Unii
na tuszczyce

Stowarzyszeri Chorych
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Opinie ekspertéw w dziedzinie dermatologii
nt. wynikéw badania

Wydatki zwigzane z tuszczycg stanowig $rednio
16% budzetu domowego, co znaczaco wptywa
na standard zycia chorych i ich rodzin. Z tych
powoddw, istotne znaczenie ma zaréwno wybdr
jak i dostepnosc¢ terapii. Badanie wykazato, ze
zaledwie 19% pacjentéw jest zadowolonych
ze skutecznosci zaproponowanego leczenia.
Leczenie ogdlne i biologiczne otrzymywato
odpowiednio 11% i 10% badanych chorych.
Wiekszos¢ pacjentéw tzn. 78% byta leczona
miejscowo.

Prof. nadzw. dr. hab n.med. Witold Owczarek

Raport o potrzebach pacjentéw z tuszczycg
w Polsce, ktéry powstat na podstawie ankiet
wypetnionych przez pacjentéw, jest cenng
inicjatywa organizacji pacjenckich i jednoczesnie
bardzo ciekawym materiatem zaréwno dla
lekarzy jak i dla 0séb opiniotwérczych w polityce
zdrowotnej. Raport ten w sposéb zwiezty i usyste-
matyzowany przedstawia problemy, potrzeby
i oczekiwania pacjentéw z tuszczyca.

Dr n. med. Irena Walecka

Wyniki ankiety w cze$ci poswieconej systemowi
opieki nad pacjentem potwierdzajg fakt dosko-
nale rozumiany przez $rodowisko dermatologdw,
ze dostep do dermatologa jest utrudniony, a do-
tychczasowy system ambulatoryjnej opieki spe-
cjalistycznej nie sprawdzit sie. Nie zaskakuje
wynik ankiety, negatywnie oceniajagcy pomoc
psychologiczng i brak wspétpracy psychologa
z dermatologiem.

Dr n. med. Elzbieta Ktujszo

W badaniu przeanalizowano réwniez dostep
do leczenia i satysfakcje z prowadzonych
terapii, wykazano, iz jedynie 19% chorych byto
zadowolonych ze skutecznosci leczenia. 56%
chorych ocenito jego skutecznos$¢ zle i bardzo
Zle. Pacjenci, czesto mtodzi ludzie, chcieliby
normalnie funkcjonowac i stosowac leki, ktére
daja szybkie i dobre efekty. Jak wiadomo, z uwagi
na specyfike choroby i mozliwosci zalecanych
terapii, nie zawsze jest to mozliwe. W badaniu
poruszono réwniez temat leczenia biologicznego
choroby — 80% badanych nie byto nigdy
leczonych lekami biologicznymi, co zwigzane
jest najprawdopodobniej z kryteriami wtaczenia
do leczenia tymi preparatami.

Dr n. med. Matgorzata Mazur
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tuszczyca

Niezakazna, przewlekta, nawracajgca choroba uktadowa
nalezaca do choréb autoimmunizacyjnych, w ktérej procesy
zapalne charakteryzujaca sie obecnoscig objawéw skérnych
—tuszczacych sie wykwitéw — i stawowych. Choroba ta jest
czestg przyczyna problemdéw dermatologicznych, a takze
metabolicznych.

tuszczyca jest schorzeniem uwarunkowanym genetycznie

o dziedziczeniu wielogenowym. Dotyka w takim samym
stopniu mezczyzn i kobiety. Szacuje sie, ze w Polsce zyje okoto
700 tys. pacjentéw z tuszczyca o réznym stopniu nasilenia.

U 63% badanych tuszczyca zostata zdiagnozowana
przed 20. rokiem zycia.
Najczesciej wystepujacymi postaciami tuszczycy wérdd badane;

grupy jest tuszczyca plackowata 57% oraz krostkowa 18%.

19% badanych okreslito nasilenie fuszczycy jako lekkie, 58%
jako umiarkowane a 25% jako cigzkie.

7% sposréd badanych posiadato orzeczenie o niepetno-
sprawnosci w zwiazku z tuszczyca.

Jest choroba, ktéra niszczy ciato, a przy okazji
psychike. Trzeba naprawde duzo sity zeby
sobie z nig poradzi¢. Sprawia, ze ciezko zy¢
petnig zycia, chociaz bardzo sie tego chce.

Zarazallll Wptyneta na moje wybory zyciowe bardzo
zle :( Kompleks nizszosci, na pewno na staros¢,
kiedy nie bede mogta wsta¢ z tézka poprosze

o eutanazje, nikt nie bedzie chciat mnie dotkna¢ czy
to rodzina czy pielegniarka i wiem o czym pisze.

Choroba, ktérej nigdy
sie nie pozbede i jest
to kara na cate zycie.

Charakterystyka respondentéw

42% duze miasto (powyzej 300 000)
18% mate miasto (2 oo1 - 100 000)
17% $rednie miasto (100 oo1 - 300 000)
16% wies

7% miasto do 2 ooo mieszkaricéw

36% miedzy 31-40 lat
33% miedzy 21-30 lat
15% miedzy 41-50 lat
10% powyzej 50 lat

7% do 20 lat

46% wyzsze

42% $rednie

5% zawodowe

5% podstawowe

1% niepetne podstawowe

Cel badania — zebranie
informacji na temat
potrzeb oséb chorych
natuszczyce, ktére
pozwolg na opracowa-
nie wskazéwek
dotyczacych koniecz-
nych zmian w systemie
opieki nad pacjentami
z tuszczyca w Polsce.

. 28%

mezczyzn

kobiet



Potrzeby pacjentéw z tuszczycqg w Polsce

Zycie osobiste, spoteczne

| zawodowe

tuszczyca
pochtania
czas wolny
pacjentéw

Pacjenci poswiecaja
$rednio §& g dnia wolnego
w ciggu roku na kwestie
zwigzane z leczeniem
tuszczycy.

Na zwolnieniu przebywajg
$rednio 9,75 dni w roku.

Srednio 3 dni w roku
trwajg hospitalizacje
wynikajace z leczenia
tuszczycy.

tuszczyca
wptywa na
jakos¢ zycia

57% badanych
przyznaje, ze leczenie
dolegliwosci skérnych jest
mocno i bardzo mocno
problematyczne np.

w utrzymaniu porzadku

a takze nadmiernie
absorbuje czas.

Prawie 80% widzi wptyw
dolegliwosci skérnych na
zycie towarzyskie lub
spedzanie wolnego czasu,
z czego 22 9% w stopniu
bardzo mocnym.

Syn wybrat
zdrowego ojca...

tuszczyca
utrudnia budo-
wanie relacji
miedzyludzkich

Co druga z badanych oséb
wskazywata na utrudnienia
we wspétzyciu seksualnym
W ciggu ostatniego miesia-
ca wynikajace ze stanu
skory. 37% badanych
wskazywato, Zze tuszczyca
nie stanowi dla nich
problemu w tym wzgledzie.

Dla 72% badanych
tuszczyca stanowi
przeszkode w
nawiazywaniu bliskich
relacji.

Statam sie osoba wycofang z wszelkich
dyskusji na studiach, niezajmujaca zadnego
stanowiska, nieSmiata, niepewng siebie.
Kiedys$ bytam totalnym przeciwieristwem
obecnej siebie.

Domownicy izoluja sie ode mnie, sa niechetni do
pomocy przy smarowaniu zmian. Prawie nikt nas nie
odwiedza bo jak jestem w domu to nasmarowana
masciami, w pidzamie, lub w dresie... Nikt mnie nie
rozumie. Ptacze, kiedy nikt nie widzi, niech dalej mysla
ze silna jestem. Maz dawno odszedt, brzydzit sie.

tuszczyca
wptywa na

plany
zawodowe

Ponad potowa pacjentéw

z tuszczyca pracuje w petnym
wymiarze czasu pracy, 11%
pacjentéw nie pracuje .

Prawie potowa chorych
zmuszona byta do zmiany
planéw rozwoju zawodowego
w zwigzku z tuszczyca.

7% badanych posiadato
orzeczenie o niepetnosprawnosci.

90% badanych nie korzystato
z zadnych form pomocy spotecz-
nej w okresie ostatnich trzech lat.
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Dostep do informac;ji

® 2
Pacjenci szukajg
informac;ji o chorobie,
jej leczeniu, ale takze

Fdzie znalez¢ dobrego
ekarza i dobry o$rodek

28% otuszczycy i sposobach jej leczenia

o alternatywnych i naturalnych
19%  metodach leczenia

14% szukam dobrego lekarza w mojej okolicy

szukam os$rodka, ktéry zapewnia dost
1% do lekow biologicznyc% P P

szukam informacji o prowadzonych
8%  badaniach innichnycP? Y

o, Szukam informacji o formach wsparcia
7% dla chorych na tuszczyce

szukam os$rodka, ktéry zapewnia
7% kompleksows opieke yzep
o szukam dobrego lekarza poza miejscem
3% mojego zamieszkania

o, szukam dobrego osrodka w mojej
2%  miejscowosci

o szukam dobrego osrodka poza
1% miejscem mojego zamieszkania

-1% szukam innych informagji

0 & ’
C

Brakuje informacji
gdzie mozna
skutecznie leczy¢
tuszczyce

Pacjenci z tuszczyca szukaja informacji
o chorobie i gdzie j3 mozna skutecznie
leczy¢. W wiekszosci jej nie znajduja.
Dostep do informacji o tym, gdzie
mozna sie zgtosi¢ w celu leczenia
tuszczycy oceniaja:

‘ 8% bardzo zle
‘... 38% 7l

31% trudno,
powiedzie¢

.‘ 22% dobrze

' 1% bardzo dobrze

Gtéwnym zrédtem informacji jest dla
pacjentéw internet (dla 63%), lekarz
jedynie dla 13% pacjentow.

[

Pacjenci rzadko sg
traktowani jako
partnerzy przez
lekarza

Pacjenci z tuszczyca negatywnie oceniaja:

® mozliwos¢ zadawania pytan dotyczacych
choroby personelowi medycznemu
(43% ocena negatywna vs. 28% ocena
pozytywna)

® wyjasnianie watpliwosci pacjenta przez
personel medyczny (§5% ocena
negatywna vs. 15% ocena pozytywna)

® mozliwo$¢ wywierania wptywu przez
pacjentéw na wybér metody leczenia
(48% ocena negatywna vs. 12% ocena
pozytywna)
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System opieki nad pacjentami

Leczeniem tuszczycy zajmujg sie gtéwnie
lekarze dermatolodzy (wg 92% pacjentéw)
i reumatolodzy (wg 20% pacjentéw)
30% pacjentéw leczy sie u prywatnych dermatologéw,

43 % leczy sie w ramach $wiadczeri finansowanych
przez NFZ, a 17% w sposéb mieszany.

Dostep do dermatologa nie jest
tatwy (wg 76% pacjentéw)
i nie poprawit sie w okresie
ostatniego roku (wg 55%
pacjentéw)

Sredni czas oczekiwania na wizyte

u dermatologa wynosi 34 dni.

Rozpoznanie i rozpoczecie
leczenia tuszczycy z reguty
nie trwa dtugo

U 6,6% tuszczyca zostata rozpoznana w ciagu 30 dni od wystapienia
pierwszych objawéw; u 1§% respondentéw rozpoznanie zostato
postawione od 1 do 12 miesiecy, a u 11% w przedziale od roku do 2,5 lat od
wystgpienia objawdw.

U 13,8% leczenie zostato podjete w ciagu jednego dnia od rozpoznania,

u co pigtego w ciagu 6 miesiecy (z czego u 4,8% W ciagu miesiaca;

u 3,6% w ciagu dwéch; a u 6% w ciagu 3 miesiecy); u 6% respondentéw
leczenie zostato podjete po uptywie dwdch lat od rozpoznania.

Pacjenci napotykaja bariery w dostepie do
leczenia sanatoryjnego i ambulatoryjnego

Jak Pani/Pan ocenia dostep pacjentéw z tuszczyca do leczenia

i ambulatoryjnego:

nie wiem, bardzo zle trudno dobrze
nie korzystam i zle powiedzie¢ i bardzo
z tej formy dobrze

leczenia

Brakuje koordynac;ji
leczenia miedzy specja-
listg a lekarzem POZ

@B 13% nie wiem
83% nie  [CHENS7RFIN

Czy Pani/Pana lekarz
pPOZ wspo+r>racuje ze
specjalista lub derma-
tologiem, u ktérego

sig Pan leczy
z powoJ u tuszczycy?

Pacjenci napotykaja na bariery
przy umawianiu wizyt i skonta-
ktowaniu sie z lekarzem

Co druga z badanych oséb wskazuje, iz napotyka na
problem przy kontaktowaniu sie z lekarzem lub
poradnig w celu umdéwienia wizyty.

Czy ma Pani/Pan
mozliwos¢ pilnego 58%
skontaktowania sie ze

swoim lekarzem nie mam takiej tak, mam  tak, mam

dermatologiem/innym mozliwosci kontzkt do belz os/rednlu
poradni telefon/mai

specjalista w przypadku AN INIAL

wystapienia nagtych
probleméw?
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Zdrowie psychiczne pacjentéw
z tuszczyca c

Naj owaznlejszym Dostep do wsparcia psychologa
problemem pacjentéw lub psychiatry

Z +u SZCZ)lca Sq Zmlany e 20% pacjentéw z tuszczyca wymagato leczenia lekami przeciwdepresyjnymi.
Skorne | |Ch Wyglqd ® Pacjenci nie maja mozliwosci pilnego skontaktowania sie psychologiem lub

estetyczny psychiatra, gdy wystapig nagte problemy.

® Mimo iz zaledwie co czwarty z badanych korzystat z pomocy psychologa/psy-
chiatry w okresie ostatnich trzech lat, to niemal wszyscy z respondentéw
(95% badanych) wskazywali, iz pacjenci z tuszczyca powinni mie¢ tatwy dostep
do psychologa w ramach NFZ.

W jakim stopniu w ostatnim
miesigcu byta/byt Pani/Pan
zaktopotana/zaktopotany

z powodu stanu swojej skéry?

e Pacjenci, ktérzy korzystali ze wsparcia psychiatry lub psychologa wskazuja (80%),
ze nie nawigzat on wspétpracy z dermatologiem leczgcym tuszczyce.

Prosze opisac na podstawie wtasnych
doswiadczen co jest wedtug Pani/Pana

s i o 9 naio badanych uwaza,
A ze staty dostep do pomocy
psychologicznej/psychiatrycznej
powinien by¢ standardowym
elementem opieki nad
pacjentami z fuszczyca.

Najwiekszym problemem jest leczenie tylko samej skéry.
W tuszczycy niezwykle wazna jest psychika, ktéra sie
kompletnie pomija w leczeniu, podobnie jest z dieta.
Brakuje miejsc (sitowni, basenéw), ktére gwarantowatyby
przyjazne nastawienie do chorych na tuszczyce. Brakuje
réwniez dostepu do sanatoriéw, trzeba pfaci¢ za takie
pobyty z wtasnej kieszeni.




Potrzeby pacjentéw z tuszczycqg w Polsce

Dostep do terapii tuszczycy

20hEE ¢

Leczenie systemowe i biolo%lczne jest
stosowane u odp. 11% i 10% pacjen-
téw. Dominuje leczenie miejscowe
(78% pacjentéw).

19% badanych okreslito nasilenie tuszczycy jako lekkie, §8% jako
umiarkowane a 25% jako ciezkie.

Leczenie lekami biologicznymi:

e 80% respondentéw nigdy nie byto leczonych lekami
biologicznymi, 16% wskazywato na leczenie lekami tego typu
w okresie ostatnich 3 lat.

e Co druga z oséb leczonych lekami biologicznymi zostata
skierowana na ten rodzaj terapii przez lekarza placéwki
publicznej, a 30% przez lekarza praktykujacego prywatnie.

e Leki biologiczne podawane sa pacjentom gtéwnie ambulatoryj-
nie (48%); 30% badanych wskazuije, ze sa przyjmowani na
jednodniowy pobyt do szpitala w celu podania leku.

Prosze opisac na podstawie wtasnych
doswiadcze co jest wedtug Pani/Pana
najwiekszym problem lub bariera
leczenia tuszczycy w Polsce?

o sposobach i procesie leczenia.

Czesto dermatolodzy nie maja wiedzy na temat tej choroby,
uwazajg, ze nic nie da sie zrobi¢, nie zlecajg nawet podsta-
wowych badari, nie przygladaja sie zmianom — jakby ich
to brzydzito. Pacjent w gabinecie czuje sig zawstydzony,
bo to dla niego sprawa intymna i wymaga duzej delikatnosci
od lekarza, a tego nie znajduje. Brak podstawowej informacji

Zaledwie 19% pacjentéw
jest zadowolonych ze skute-
cznosci leczenia tuszczycy.

82% sposréd badanych nie uczestniczyto nigdy
w badaniu klinicznym dotyczacym tuszczycy.

Jak ocenia Pani/Pan skuteczno$¢ leczenia tuszczycy
w swoim przypadku?

11% bardzo Zle

)OO - -

) 25% trudno, . |
= powiedzie¢

dobrze

bardzo dobrze

Jak ocenia Pani/Pan dostepnos¢, jakos¢, bezpieczeristwo

i skutecznos¢ leczenia w swoim przypadku? P
43% 52% 47% o

b 4 D [ 4
26%32%. 23% 25%. 23% = 30% .

. = . . - ‘ . el . 17%22%‘
._. ._. ._. ._.
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Potrzeby pacjentéw z tuszczycqg w Polsce

KOSZty ChorOby ponoszone Respondenci $rednio
przez pac,entow przeznaczajg 16% bu'dietu

domowego na wydatki
zwiazane z tuszczyca

100 Z\
Srednia wysoko$¢ 100 2 o —
wydatkéw w skali roku E_ = "2
[\ [\
ponoszonych przez — [E— [E— [S—
pac,enta \".' ZW|QZku 1001,36 PLN 507,28 PLN 432,92 PLN 368,17 PLN 254,07 PLN
leki d ho- t t badani
z tuszczyca: e ekarskie.  terapie  (nabadania, diagnostyczne
wizyty, itp.)

tACZNIE =2 563,80 PLN

Rola organizacji pacjenckich

WSparC|e O‘Fe rowane p rzez 30% sposréd respondentéw pozytywnie ocenia
wsparcie oferowane przez te organizacje.
organizacje pacjenckie

Zdecydowana wiekszo$¢ respondentéw nie korzysta ze
wsparcia organizacji pacjenckich zrzeszajacych osoby

z tuszczyca (73% respondentéw), jednak prawie wszyscy
sg czestymi gosémi foréw i internetowych grup wsparcia stosowanych w tuszczycy.
prowadzonych przez stowarzyszenia chorych na tuszczyce.

A 87% uwaza, ze organizacje pacjenckie powinny
bra¢ udziat w podejmowaniu decyzji dotyczacych
finansowania ze srodkéw publicznych terapii
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tuszczyca wptywa negatywnie na wiele obszaréw
Zycia pacjentéw — ogranicza ich zycie osobiste,
spoteczne, zawodowe, seksualne.

Pacjenci z umiarkowang i ciezka postacig tuszczycy,
pomimo nasilonych objawéw choroby, uniemozli-
wiajacych normalne funkcjonowanie zawodowe,
maja trudnosci w uzyskaniu statusu osoby
niepetnosprawnej i rzadko korzystaja z pomocy
spoteczne;j.

Gtéwnym zrodtem informacji dla pacjentow jest
internet, a nie personel medyczny.

Pacjentom brakuje informacji, gdzie mozna
skutecznie leczyé tuszczyce.

Dostep do dermatologa w ramach $wiadczen
finansowanych przez NFZ jest utrudniony

i pogarsza sie, co sprawia ze pacjenci leczg sie
prywatnie, finansujac leczenie z wtasnych $rodkéw.

Pacjenci sami koordynuja swoje leczenie.

Problem stanowi komunikacja z poradnia
i lekarzem dermatologiem czy psychiatra.

Brakuje wspétpracy miedzy dermatologami czy
psychologami i psychiatrami i lekarzami POZ.

12

Pacjenci z tuszczycg potrzebuja pomocy
psychiatrycznej i statego psychologicznego
wsparcia, ktérego obecnie nie otrzymuija.

Pacjenci nie sa traktowani przez lekarzy jako
partnerzy w leczeniu choroby — nie otrzymuja
wystarczajacych wyjasnieri, nie maja mozliwosci
zadawania pytari i nie maja wptywu na wybér
sposobu leczenia tuszczycy.

Pacjenci negatywnie oceniaja dostepnos¢, jakos¢
i skutecznos¢ leczenia tuszczycy, zaledwie 19%
z nich okresla leczenie jako skuteczne.

Terapie biologiczne s3 dostepne dla ograniczonej
liczby pacjentéw. W pewnych postaciach choroby
skuteczne jest jedynie leczenie biologiczne.

tuszczyca kosztuje pacjentéw, wydajg na nig
16% budzetu domowego, srednio ponad 200 pln
miesiecznie, gtéwnie na leki, prywatne wizyty
lekarskie i psychologiczne, transport i badania
diagnostyczne.

tuszczyca wigze sig z silng
stygmatyzaqq spoteczng
i ryzykiem wykluczenia
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Potrzeby pacjentéw z tuszczycqg w Polsce

Rekomendacje

Pacjenci z tuszczyca jako grupa spofeczna
potrzebuja wsparcia, zeby mogli zy¢ normalnie
i pracowac efektywnie.

Nalezy stworzy¢ portal wiedzy o tuszczycy — gdzie
poza informacjami na temat samej choroby i jej
leczenia pacjenci mogliby znalez¢ informacje

o tym, w jakich o$rodkach kompleksowo

i skutecznie mozna tuszczyce leczyé w Polsce.

Nalezy poprawi¢ dostep pacjentéw do leczenia
specjalistycznego dermatologicznego oraz
psychiatrycznego w ramach NFZ.

Konieczne jest wprowadzenie systemu opieki
koordynowanej nad pacjentami z tuszczyca,
obejmujacej opieke dermatologa, reumatologa
oraz lekarzy innych specjalnosci, a takze
wspdtprace tych specjalistéw miedzy sobg
oraz z poradnig POZ.

Pomoc psychologiczna dla pacjentéw z tuszczyca
powinna sta¢ sie standardowym elementem opieki
i powinna zostaé wprowadzona do koszyka
$wiadczen gwarantowanych.

Powinien powstac system opieki nad pacjentem czyli
okreslone standardy kompleksowego leczenia przy

uwzglednieniu opinii lekarzy dermatologéw, psychologéw,
psychiatréw, reumatologdw, ktérzy zajmuja sig leczeniem
tej choroby oraz przy uwzglednieniu opinii organizacji

1 (XX ]
2 o000

3 ...

&Z’

100 zt

\chenckich.
Co Pani/Pana zdaniem nalezy

usprawni¢ w organizacji opieki

zdrowotnej nad pacjentami

z tuszczyca?

Pacjenci chca by¢ przez lekarzy traktowani jako
partnerzy w swojej terapii, potrzeba szkoleri dla
lekarzy dermatologéw i lekarzy innych specjalnosci
zajmujacych sie chorymi na tuszczyce z zakresu
komunikacji z pacjentami i angazowania
pacjentdw w proces leczenia.

Nalezy poprawi¢ dostep pacjentéw do skutecznych
terapii w tuszczycy — poprzez lepszy dostep do
informacji, koordynacje leczenia i komunikacje

z pacjentami.

Wydatki prywatne pacjentéw w zwigzku z tuszczyca
sg zbyt wysokie. System publicznej opieki
zdrowotnej powinien by¢ bardziej dostepny, lepiej
skoordynowany i skoncentrowany na potrzebach
pacjenta i nie powinien tworzy¢ barier dostepu,
ktére prowadzg do wyzszych prywatnych wydatkow
pacjentéw.

Potrzebna jest kampania spoteczna wskazujaca na
niezakazny charakter tuszczycy i adresujaca
problem spotecznego wykluczenia oséb

z tuszczyca.
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Rekomendacje

Rola organizacji pacjentéw z tuszczyca

oy
¢

i O ) Organizacje powinny wspdlnie dokonac analizy OrganizaCje pOWinny pOS‘I'ugUJ.qc S|q

e © @ o Wynikéw badania i uzgodnic¢ wynikajace z niego . C ¢
wnioski i rekomendacje. posiadanymi informacjami i danymi
Srodowiska powinny przygotowa¢ wspélny rozpocz.qc prOC.eS aktywr‘ej pal‘tycypale
. Yvieloletni.plan wdr?zenia.l tych relfomfndacji W pOde]mowanlu deCYZ]l dOt)’CZQCYCh
' preystapic wspdlnie do jego realizacj organizacji leczenia tuszczycy w Polsce.

Dziekujemy!

e O
ro—

n!:q‘mvm wIVSICIYCE ) NOVARTIS
MY PACJENCI
Fundacji MY Pacjenci Unii Stowarzyszen Firmie Novartis Poland Prawa autorskie do rozpowszechniania
za przygotowanie Chorych na tuszczyce za grant umozliwiajacy i wykorzystania wynikéw badari opinii
kwestionariusza oraz analize za wspotprace przy przeprowadzenie badan nalezg do Novartis Poland Sp. z 0. o,
wynikéw i przygotowanie realizacji badania oraz opinii. Fundacji MY Pacjenci oraz Unii
raportu z badari wraz przygotowaniu raportu. Stowarzyszeri Chorych na tuszczyce.

z rekomendacjami.
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Recenzje Raportu

Raport , Potrzeby pacjentéw ztuszczyca w Polsce”
opracowany przez ,Unie Stowarzyszeri Chorych
na tuszczyce” oraz Fundacje ,My Pacjenci”
powstat na podstawie badania ankietowego
przeprowadzonego w grupie 180 chorych. tu-
szczyca jest przewlekta chorobg zapalna, ktéra
zalicza sie do schorzeri uktadowych ze wzgledu
na to, ze wystepujace w jej przebiegu procesy
zapalne nie dotycza tylko skéry. Uogdlniony stan
zapalny jest przyczyna powaznych nastepstw dla
chorych, poniewaz odgrywa istotng role w po-
wstawaniu wielu choréb wspétistniejacych jak np.
tuszczycowego zapalenia stawdw, choréb sercowo-
-naczyniowych czy zespotu metabolicznego.

Choroba ta ma rdéwniez istotny wymiar
spoteczny, gdyz wystepujgce zmiany skérne sa
przyczyna stygmatyzacji i znaczaco obnizajg
jakos¢ zycia chorych. tuszczyca powoduje
réowniez pogorszenie standardu zycia i poczu-
ciabezpieczeristwa choregow zwigzkuz ponoszo-
nymi kosztami jej leczenia.

Przeprowadzone badanie przedstawia sytuacje
pacjentéw z ich perspektywy. Wyniki potwierdzity,
ze tuszczyca dla znacznej wiekszosci chorych

stanowi przeszkode w nawigzywaniu bliskich
relacji oraz wptywa na zycie towarzyskie i sposéb
spedzania wolnego czasu. Wskazaty réwniez
na sposoby pozyskiwania informacji i wyboru
osrodka prowadzacego leczenie przez chorych.
W przekonaniu wiekszosci badanych, dostep
do dermatologa nie jest fatwy i nie poprawit sie
w okresie ostatniego roku.

Pacjenci bioragcy udziat w badaniu wskazali takze
na bariery w dostepie do leczenia sanatoryjnego.
Istotnym elementem podnoszonym przez
chorych, jest potrzeba kompleksowe] opieki
zwigzanej m.in. z dostepem do pomocy
psychologicznej i psychiatrycznej. Wydatki zwia-
zane z tuszczycg stanowig $rednio 16% budzetu
domowego co znaczaco wptywa na standard zycia
chorych i ich rodzin. Z tych powodéw istotne
znaczenie ma zaréwno wybér jak i dostepnosé
terapii. Badanie wykazato, ze zaledwie 19%
pacjentéw jest zadowolonych ze skutecznosci
zaproponowanego leczenia. Leczenie ogdlne
i biologiczne otrzymywato odpowiednio 11%
i 10% badanych chorych. Wiekszo$¢ pacjentdw,
tzn. 78% byta leczona miejscowo.

Opracowany raport ma szczegélng wartosé
ze wzgledu na przedstawienie opinii samych
chorych. Uwzglednienie wykazanych probleméw
moze miec¢ istotne znaczenie zaréwno dla skute-
cznosci terapii jak i poprawy jakosci zycia pacjen-
téw. Opracowanie powinno prowadzi¢ takze do
optymalizacji systemu opieki zdrowotnej w Polsce.

Prof. nadzw. dr. hab n.med. Witold Owczarek
Kierownik Kliniki Dermatologii

w Wojskowym Instytucie Medycznym
Centralny Szpital Kliniczny MON

Raport o potrzebach pacjentéw z tuszczyca
w Polsce, ktéry powstat na podstawie ankiet
wypetnionych przez pacjentdw, jest bardzo cenng
inicjatywa organizacji pacjenckich i jednocze$nie
bardzo ciekawym materiatem zaréwno dla
lekarzy jak i dla 0séb opiniotwérczych w polityce
zdrowotnej. Raport ten, w sposoéb zwiezty i usys-
tematyzowany przedstawia problemy, potrzeby
i oczekiwania pacjentéw z tuszczycg, a takze
pokazuje jak duzym jest ona problemem
spotecznym i jak negatywny ma wptyw zaréwno
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na zycie zawodowe jak i prywatne oséb nig do-
tknietych. Nikt bowiem bardziej trafnie i celnie
niz sam pacjent nie potrafi odda¢ tego, co mu
dokuczaico go boli, a co zostato ujete w raporcie.
Wydaje sie, ze na podstawie powyzszego raportu
powinna by¢ dokonana wnikliwa analiza oraz
wyciagniete wnioski, a na ich podstawie stwo-
rzone realne rekomendacje co do dtugofalowego
procesu opieki nad pacjentami z tuszczyca.

dr n. med. Irena Walecka, MBA

Konsultant Wojewddzki w dziedzinie
Dermatologii i Wenerologii

Kierownik Kliniki Dermatologii Centralnego
Szpitala Klinicznego MSWiA

Ankieta badajgca potrzeby chorych z tuszczyca
przeprowadzona zostata na grupie 180 pa-
cjentédw, w wiekszosci w wieku produkcyjnym
i z wyksztatceniem wyzszym i $rednim, az 72%
badanych stanowity kobiety.

Choroba ma swoje oddziatywanie na wszystkie
ptaszczyzny zycia osobistego, spotecznego i za-

wodowego. Absorbuje czas wolny: $redni czas
w roku poswiecony na hospitalizacje wynidst
3 dni, biorac pod uwage, ze przecietny czas
hospitalizacji na oddziatach dermatologicznych
to 4-5 dni oraz, ze w badanej grupie byto 25%
pacjentéow okreslajacych swoja chorobe jako
ciezka, moznawnioskowac, ze istnieje duza grupa
pacjentow, ktérzy wymagaja leczenia szpitalnego
raz w roku. Jest to duze obcigzenie dla chorych,
gdyz koniecznos$¢ przebywania w szpitalu zawsze
odbierana jest jako powazne zdarzenie.

Bardzo duzy odsetek ankietowanych widzi
znaczacy wptyw dolegliwosci skérnych na
zycie towarzyskie i spedzanie wolnego czasu.
Szczegdlnie zwraca uwage duzy wplyw na
przeszkadzanie w  nawigzywaniu  bliskich
relacji (az u 72% badanych). Potrzebne bytoby
poréwnanie wptywu choroby na zatrudnienie
na petnym etacie z innymi grupami czy to oséb
zdrowych, czy chorujacych na inne jednostki
chorobowe, gdyz na mozliwosci zatrudnienia ma
wptyw wiele czynnikdw, nie tylko sama choroba.
Fakt, ze az 9o% badanych nie korzystato z zadnych
form pomocy spotecznej w okresie ostatnich
3 lat mozna ttumaczy¢ postrzeganie choroby

skory, réwniez przez $rodowiska medyczne, jako
chorobe nieuposledzajaca zdolnosci do pracy.

Aktualnie internet zdominowat obszar wyszuki-
wania informacji i jest gtéwnym zrédtem wiedzy
w wiekszosci sfer zycia. Oczywiscie istnieje wiele
ograniczeri tej formy dostepu do informacji i fakt,
ze gléwnym zrédtem informacji dla pacjentéw
jest internet moze budzi¢ niepokéj. Szczegélnie
wazna jest rzetelna informacja o dostepie do
$wiadczeri medycznych i mozliwosci leczenia
w wyspecjalizowanych osrodkach.

Wyniki ankiety w czesci poswigconej systemowi
opiekinad pacjentem potwierdzaja fakt doskonale
rozumiany przez $rodowisko dermatologéw, ze
dostep do dermatologa jest utrudniony, a do-
tychczasowy system ambulatoryjnej opieki
specjalistycznej nie sprawdzit sie. Nie zaskakuje
wynik ankiety negatywnie oceniajacy pomoc
psychologiczng i brak wspdtpracy psychologa
z dermatologiem.

Niepokojacy jest tez fakt, ze zaledwie 19%
pacjentéw jest zadowolonych ze skutecznosci
leczenia tuszczycy.
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W aktualnie funkcjonujacym systemie NFZ
nie ma miejsca dla osrodkéw referencyjnych,
wszystkie poradnie s3 traktowane jednakowo
i nie ma mozliwosci stworzenia osrodkéw
wyspecjalizowanych w jednym waskim zakresie
— takim jak leczenie tuszczycy.

Aktualnie nie ma wizji systemu opieki koordy-
nowanej nad pacjentem z tuszczyca. Poniewaz
tuszczyca jest chorobg przewlekta, z zajeciem
nie tylko skéry, wydaje sie, ze mozna rozwazac
wiaczenie jej do programoéw opieki koordynowa-
nej. Nalezy tez bra¢ pod uwage opracowanie
innego modelu — wysokospecjalistyczne $wiad-
czenia mogtyby by¢ $wiadczone w poradniach
o wyzszym stopniu referencyjnosci dla najciez-
szych postaci tuszczycy.

Biorac pod uwage tendencje do zmiany systemu
udzielania $wiadczer zdrowotnych w najblizszym
czasie w Polsce, nalezy opracowaé standardy
medyczne i organizacyjne w leczeniu tuszczycy.

Dr n. med. Elzbieta Ktujszo
Z-ca Kierownika Kliniki Dermatologii
Wojewddzki Szpital Zespolony w Kielcach

Raport ,Potrzeby pacjentéw z tuszczyca w Pol-
sce” zostat poswiecony omdwieniu waznego
zagadnienia, jakim jest problem funkcjonowania
codziennego chorych na tuszczyce w zyciu

spotecznym, zawodowy oraz rodzinnym.

tuszczyca (psoriasis) jest przewlekta, nawrotowsa,
zapalng chorobg skoéry, ktéra znaczaco obniza
jakos¢ zycia pacjentéw. Choroba w ok. 2/3
przypadkdw ma przebieg tagodny, natomiast
u 1/3 chorych przybiera postac¢ bardziej nasilona.
Dlatego tez, kazdy pacjent, chorujacy na
tuszczyce, wymaga traktowania w sposéb indy-
widualny. Pacjenci, chorujagcy na umiarko-
wane i ciezkie postaci choroby, wymagaja
prawidtowego prowadzenia przez specjalistéw,
z uwzglednieniem planu leczenia dtugofalo-
wego z wykorzystaniem dostepnych mozliwosci
diagnostycznych i terapeutycznych. Raport
przedstawia wyniki badania, ktérym objeto
180 pacjentéw, reprezentujacych grupe ponad
700 tys. chorych na tuszczyce w Polsce. 84%
badanych byto ponizej 50 r.z., co wskazuje na
fakt, iz byty to osoby aktywne zawodowo. W 77%
procentach byli to mieszkaricy miast, w ktérych
dostep do stuzby zdrowia i specjalistéw jest i tak

znaczacotatwiejszy niz we wsiach, czy mniejszych
miejscowosciach. W tych grupach badanych
jedynie 7% pacjentéw posiadato orzeczenie o nie-
petnosprawnosci w zwiazku z tuszczyca.

Badanie potwierdzito, iz choroba pochtania
czas wolny pacjentéw, wptywa na jakos¢ zycia,
utrudnia relacje miedzyludzkie i wptywa na zycie
zawodowe — bedac przyczyng zmiany planéw
rozwoju zawodowego u blisko potowy badanych.
Z drugiej strony 9o% badanych nie korzystato
z zadnych form pomocy spotecznej w ostatnich
3 latach, co wskazuje, iz pacjenci prébujg sami
radzi¢ sobie ze swojg chorobg, wraz z pomocg
najblizszych cztonkdéw rodzin.

W badaniu przeanalizowano réwniez dostep do
informacji o chorobie i mozliwosciach leczenia.
Potwierdzono, iz pacjenci szukajg mozliwosci
pomocy sobie lub chorujacym cztonkom rodziny.
Niepokojacym wynikiem badania jest fakt, iz
pacjenci uwazaja, ze brakuje informacji, gdzie
mozna skutecznie leczy¢ chorobe — Zle ocenito te
sytuacje az 46% badanych.

Pacjenci zwrécili uwage na to, iz czesto nie sg
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traktowani przez lekarza, jako partnerzy — 43%
ocenito  negatywnie mozliwo$¢ zadawania
pytari lekarzowi, az 55% negatywnie ocenito
mozliwo$¢ otrzymania wyjasnieri na stawiane
problemy i jedynie 12% pozytywnie ocenito
mozliwo$¢ wptywu pacjenta na wybdr terapii
tuszczycy. Z drugiej strony az 19% pacjentéw
szukato w internecie mozliwosci alternatywnych
metod leczenia. Pacjenci, aby skréci¢ sobie
czas oczekiwania na wizyte do dermatologa,
korzystaja z prywatnej stuzby zdrowia — 30%
chorych wybiera te droge leczenia. Co ciekawe,
w badaniu wykazano, iz pacjenci $rednio wydaja
ok. 16% budzetu domowego na wydatki zwigzane
z tuszczycy. Z uwagi na fakt, iz jest to choroba
przewlekta, czesto trwajaca latami, rodzi to
bardzo duze koszty w zyciu codziennym.

Rozpoznanie tuszczycy u pacjenta stanowi swe-
go rodzaju wyrok, ktéry bedzie mu towarzy-
szyt przez reszte zycia. Choroba — wypisana na
skorze — wptywa na obnizenie samooceny, a cze-
sto rodzi problemy natury psychicznej. 95%
badanych podato, iz powinni mie¢ tatwiejszy
dostep do konsultacji z psychologiem. Choroba
moze by¢ przyczyng rozwoju depresji, czy zabu-

rzeri nerwicowych, wptywajac na alienacje
pacjenta z normalnego zycia codziennego.
Na podstawie obserwacji, podczas lat pracy
z chorymi na tuszczyce, wiem, jak ta choroba
potrafi niekorzystnie wptywaé na jakos$¢ zycia
chorych. Ma to bezposredni zwigzek ze stresem,
ktéry towarzyszy na kazdym etapie choroby.
Szczegdlnie tuszczyca na skérze owtosionej
gtowy i innych widocznych miejscach w duzym
stopniu stygmatyzuje chorego, co potwierdzity
wyniki badania.

W badaniu przeanalizowano réwniez dostep
do leczenia i satysfakcje z prowadzonych
terapii, wykazano, iz jedynie 19% chorych byto
zadowolonych ze skutecznosdci leczenia. 56%
chorych ocenito jego skutecznos¢ Zle i bardzo
Zle. Pacjenci, czesto mtodzi ludzie, chcieliby
normalnie funkcjonowac i stosowac leki, ktére
daja szybkie i dobre efekty. Jak wiadomo, z uwagi
na specyfike choroby i mozliwosci zalecanych
terapii, nie zawsze jest to mozliwe. W badaniu
poruszono réwniez temat leczenia biologicznego
choroby — 80% badanych nie bylo nigdy
leczonych lekami biologicznymi, co zwigzane
jest najprawdopodobniej z kryteriami wtaczenia

do leczenia tymi preparatami.

Uwazam, iz wyniki przeprowadzonego badania
sg bardzo cenne, gdyz pokazuja potrzeby oséb
chorych na tuszczyce, co pozwoli ukierunkowac
dziatania, zmierzajace do uzyskania poprawy w tej
dziedzinie. Prawidtowe leczenie chorych, ktérzy
moga osiggac dtugie okresy remisji choroby, jest
istotne pod wzgledem jednostkowym, ale réwniez
globalnym. Niezwykle wazne jest propagowanie
wiedzy na temat choroby oraz mozliwosci jej
leczenia, zaréwno wéréd pacjentdw, jak i lekarzy.

dr n. med. Matgorzata Mazur

Specjalista dermatolog i wenerolog,

lekarz medycyny estetyczne;j.

Gabinet Dermatologii Leczniczej w Poznaniu
www.mmdermatolog.pl
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